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summary Quality of life and existential fulfilment in chronic lymphocy-
tic leukemia
Despite the profound effects of chronic lymphocytic leukemia (CLL) on all
aspects of the patient’s life, hardly any studies have been conducted that
have objectively assessed the quality of life of these patients. The same is
true of the patient’s existential fulfilment in relation to quality of life.
The sample consisted of 138 CLL patients who were supporters of the
Contact Group Leukemia Foundation. The patients filled out questionnaires
assessing quality of life, fatigue and existential fulfilment. Standardized and
validated survey instruments were used.
The most common physical disorders were increased cholesterol,
hypertension, arthritis and cardiovascular complaints. Female patients
received less support from their immediate surroundings than male pa-
tients. Women experienced more negative emotions than men. Quite a lot
of patients had high fatigue scores (66%).
Regression analysis showed that self-acceptance was related to social/
family well-being and functional well-being. Self-actualization was related to
social/family well-being and emotional and functional well-being. Self-
transcendence was not related to QOL.
Inleiding
In de westerse wereld is chronische lymfatische leukemie (CLL) de meest
voorkomende vorm van leukemie bij volwassenen (Linet & Blattner, 1988).
The European Journal of Cancer Care (2000) schat dat er ongeveer 120.000
personen in de Verenigde Staten en Europa lijden aan CLL. De prevalentie
van CLL in Nederland wordt geschat op 2750 patiënten (Van Luijn, 2002).
Ongeveer 90% van alle patiënten is ouder dan 50 jaar (Diehl, Karnell &
Menck, 1999). De laatste jaren lijkt de aandoening vaker op jongere leeftijd
te worden geconstateerd (Caligaris-Cappio & Hamblin, 1999). Ook wordt
tegenwoordig ruim 70% van de CLL-patiënten gediagnosticeerd in een
vroeg stadium van de ziekte.
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In dit onderzoek is nagegaan in hoeverre vermoeid-
heid en zingeving samenhangen met de kwaliteit van
leven (KvL). Aan KvL kunnen twee aspecten worden
onderscheiden. Ten eerste de mogelijkheid om aan
dagelijkse activiteiten deel te nemen, waarbij het accent
ligt op lichamelijk, psychisch, sociaal en emotioneel
welzijn. Het tweede aspect betreft de voldoening van de
patiënt over zijn functioneren in relatie tot de greep op
de ziekte (Gotay et al., 1992). Over het algemeen betreft
het de door de patiënt zelf ervaren positieve en nega-
tieve aspecten van de CLL-symptomen. Daaronder
vallen de effecten op de lichamelijke, emotionele,
sociale en cognitieve functies, alsmede de symptomen
en neveneffecten die gerelateerd zijn aan de behande-
ling van de ziekte (Leplège & Hunt, 1997).
De literatuur over KvL bij CLL-patiënten is beperkt
(Molica, 2006). Eichhorst et al. (2007) en Efficace et al.
(2008) rapporteren de invloed van medicatie op de KvL.
De relatie tussen KvL en sociodemografische en klini-
sche parameters is onderzocht door Holzner et al.
(2004). Else et al. (2008) onderzochten het effect van
CLL op KvL bij nog niet behandelde patiënten. Als
onderdeel van de KvL evalueerden Shanafelt et al.
(2009) de tevredenheid van de patiënt met de behande-
lend arts.
Onderzoek naar KvL bij CLL-patiënten is om ver-
schillende redenen van belang. Ten eerste wordt de
behandeling van CLL vaak uitgesteld. De behandeling
van CLL verschilt hierin van andere vormen van kanker
(Holzner et al., 2004). Er is sprake van een ’watch and
wait’ strategie. Volgens Montserrat et al. (1991) resul-
teert het toedienen van medicamenten (bijvoorbeeld
chloorambucil) in een vroeg stadium niet in een ver-
hoogde overlevingskans. Ander onderzoek bevestigt
deze uitkomst (Kimby, Brandt, Nygren & Glimelius,
2001). Deze aanpak botst met de ’hoe eerder hoe beter’
opvatting bij de bestrijding van andere vormen van
kanker en is mogelijk niet in overeenstemming met de
verwachtingen van patiënten. Wellicht ontstaat er bij
patiënten een innerlijke tegenstrijdigheid, immers de
opvatting van de behandelaar is strijdig met hun eigen
overtuiging of met hun gevoelens.
Ten tweede is dit onderzoek van belang omdat
medicijngebruik bij CLL-patiënten slechts gericht is op
symptoombestrijding. Naast overleven of het voorko-
men van een terugval in het ziekteproces, wordt KvL de
laatste jaren als een belangrijk doel gezien in de behan-
deling van kanker (Cella, Chang, Lai & Webster, 2002;
Penson et al., 2003). Dit is zeker van belang voor patiën-
ten die lijden aan een chronische en ongeneeslijke
ziekte waarbij behandelmethoden geen effect hebben
op overlevingskansen, maar eerder worden toegepast
om de symptomen terug te dringen en een terugval in
het ziekteproces te voorkomen. Zo wees een eerdere
studie uit dat patiënten die aan deze ziekte lijden de KvL
aanzienlijk kunnen verbeteren door effectiever om te
gaan met de symptomen van de ziekte en door de
psycho-oncologische bijstand die ze daarbij ontvangen
(Kopp et al., 2005).
Ten derde is dit onderzoek van belang omdat het
grotendeels onbekend is wat de effecten van CLL zijn op
het dagelijks functioneren van patiënten. Ook hiernaar
is zeer weinig onderzoek verricht. Wel is bekend dat de
effecten van de ziekte op het dagelijkse leven van de
patiënt, mede gezien het langzame voortschrijden
ervan, vaak niet op de juiste waarde worden geschat
(Molica, 2005).
Het valt te verwachten dat vermoeidheid een belang-
rijke determinant van levenskwaliteit is. Vermoeidheid
wordt vaak ervaren als het symptoom dat het meest
stresserend werkt en de grootste belemmering vormt in
het uitoefenen van de dagelijkse bezigheden (Ri-
chardson, 1995). De fysieke energie, mentale capaciteit
en alertheid verminderen. Deze ongewone vermoeid-
heid kan niet verholpen worden door rust of slaap (Cella
et al., 1998). Bij CLL-patiënten zijn anemie (bloedar-
moede) en infecties doorgaans de reden voor het
ontstaan van vermoeidheid. Daarnaast kunnen toxische
effecten van chemotherapie, zoals misselijkheid, bra-
ken, mucositis (ontsteking van de slijmvliezen in slok-
darm en het darmkanaal), gebrek aan eetlust en ver-
moeidheid veroorzaken.
Veel patiënten die na een periode van ’watch and
wait’ chemotherapie krijgen, beseffen dat dit begin van
de behandeling een teken is van verslechtering van hun
ziekte. De toxiciteit van chemotherapie kan een negatief
effect hebben op de vermoeidheid en aldus op het
welbevinden van de patiënt (Byrd et al., 2005).
Behalve vermoeidheid is ook existentiële zingeving
een belangrijke factor in onderzoek naar KvL. Existen-
tiële zingeving verwijst naar een houding waarin het
eigen leven als betekenisvol wordt beschouwd en een
doel heeft. Aan existentiële zingeving worden drie
aspecten onderscheiden: zelfacceptatie, zelfactualisa-
tie, en zelftranscendentie. Tot zelfacceptatie behoort het
aanvaarden van onze eigen vergankelijkheid, de beper-
kingen van onze ontwikkeling en het besef dat wij niet
meer dan een klein onderdeel van de realiteit zijn.
Iemand die zichzelf wil actualiseren, exploreert en
ontwikkelt zijn of haar mogelijkheden ter wille van de
persoonlijke ontwikkeling op het gebied van begrijpen
en bekwaamheden of vermogens. De derde component
van existentiële zingeving is zelftranscendentie, door
Frankl (1962) aangeduid als de essentie van het mense-
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lijke bestaan. Te verwachten is dat CLL-patiënten een
hogere levenskwaliteit hebben naarmate zij in staat zijn
(1) hun ziekte en de eindigheid van het leven in zekere
mate te aanvaarden, (2) hun talenten en capaciteiten in
de richting van een voor hen belangrijk levensdoel te
verwezenlijken, en (3) buiten het eigen lijden ook het
lijden van anderen in ogenschouw te nemen.
Dit artikel geeft een overzicht van de belangrijkste
ziektekenmerken bij CLL-patiënten in Nederland.
Bovendien geeft het inzicht in de samenhang tussen
KvL, vermoeidheid en zingeving.
Methode
Onderzoeksgroep
De onderzoeksgroep bestond uit patiënten bij wie CLL
is gediagnosticeerd (N = 195) en die donateur zijn van
de Stichting Contactgroep Leukemie (SCL). Het onder-
zoek is een cross-sectioneel survey. Er hebben uiteinde-
lijk 138 patiënten aan het onderzoek meegewerkt, 67
mannen (48,5%) en 71 vrouwen (51,5%). Het respons-
percentage is 71 wat volgens Babbie (2006) zeer goed is
voor een surveyonderzoek. De jongste patiënt was 40
jaar en de oudste 82. De gemiddelde leeftijd was 61,5
jaar, de mediane leeftijd was 60,0. Gemiddeld was het
zes jaar geleden dat de diagnose werd gesteld; dit
varieert van drie maanden tot 23 jaar.
Procedure
Met behulp van een vragenlijst is een zelfbeoordeling
van de patiënten gevraagd. Goedkeuring is verleend
door het bestuur van de SCL. De SCL telde ten tijde van
het onderzoek 195 donateurs. Alle donateurs van de
SCL die lijden aan CLL zijn aangeschreven. Hun namen
en adressen werden ter beschikking gesteld door het
bestuur van de SCL. De participanten zijn schriftelijk
geïnformeerd over het onderzoek. Bij de vragenlijst was
een toestemmingsformulier bijgesloten.
Meetinstrumenten
Kwaliteit van leven
KvL is gemeten met de door Cella et al. (2002) ontwik-
kelde Functional Assessment of Cancer Therapy schaal
(FACT-G), die uit 25 items bestaat en is onderverdeeld
in onderstaande subschalen.
Lichamelijk welzijn
Deze subschaal (zeven items) meet de lichamelijke
aspecten die gepaard gaan met CLL. Items zijn bijvoor-
beeld: ’Ik heb te weinig energie’ of ’Ik heb pijn’. Antwoor-
den variëren van ’helemaal niet’ tot ’erg veel’. Een hoge
schaalwaarde betekent een hoge mate van ervaren
lichamelijke belemmeringen vanwege CLL.
Sociaal/Gezinswelzijn
Deze subschaal (vijf items) geeft aan hoeveel sociale
steun van de directe omgeving (familie, gezin en/of
partner) de patiënt ervaart. Voorbeelditems zijn: ’Mijn
familie/gezin ondersteunt mij emotioneel’ en ’Ik voel
mij vertrouwd met mijn partner’. Een lage schaalwaarde
betekent weinig steun van de directe omgeving.
Emotioneel welzijn
Deze subschaal (zes items) meet de mate van spanning
en emotionaliteit. Voorbeelden zijn: ’Ik ben verdrietig’
en ‘Ik ben bang om dood te gaan’. Een hoge score
betekent dat de patiënt veel negatieve emoties ervaart.
Functioneel welzijn
Hoe CLL het dagelijkse functioneren beïnvloedt, wordt
gemeten met deze subschaal (zeven items). Voorbeel-
den van items zijn: ‘Ik ben in staat van het leven te
genieten’ of ‘Ik slaap voldoende/goed’. Een hoge schaal-
waarde geeft aan dat het dagelijks leven niet noemens-
waardig door symptomen, behorend bij CLL, wordt
beïnvloed.
De FACT-G wordt voor het onderzoek onder de
Nederlandse populatie van CLL-patiënten geschikt
geacht. Psychometrisch onderzoek heeft aannemelijk
gemaakt dat de noodzakelijke crossculturele aanpassin-
gen in verschillende landen niet heeft geleid tot een
verminderde validiteit van het meetinstrument (Costet,
Lapierre, Benhamou & Le Galès, 2005; Thomas, Pan-
dey, Ramdas, Sebastian & Nair, 2004). Tot op heden
ontbreken Nederlandse normgegevens over de KvL.
Voor zover mogelijk zullen we de scores uit ons onder-
zoek vergelijken met de scores van een Amerikaanse
populatie (Brucker, Yost, Cashy, Webster & Cella, 2005).
Vermoeidheid
Vermoeidheid is gemeten met de Korte Vermoeidheids-
vragenlijst (Brief Fatigue Inventory) ontwikkeld door
Mendoza et al. (1999). De lijst telt negen items, die
worden gescoord op een schaal van 0 tot 10. Drie items
vragen de patiënt om over de afgelopen 24 uur de
hevigheid van de vermoeidheid te schatten (ergste,
huidige en normale). Zes items meten in hoeverre
vermoeidheid de dagelijkse bezigheden van de patiënt
de afgelopen 24 uur heeft belemmerd. Voorbeeld:
’Omcirkelt u het getal dat het best weergeeft hoe uw
vermoeidheid de laatste 24 uur uw loopvermogen heeft
belemmerd’. De score 0 betekent geen belemmering en
de score 10 volledige belemmering. De Korte
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Vermoeidheidsvragenlijst is betrouwbaar en valide
gebleken bij verschillende groepen kankerpatiënten.
Existentiële Zingeving
Met dit 20 items tellende instrument werd gemeten in
hoeverre mensen trachten zin aan hun leven te geven
door zichzelf te accepteren, te actualiseren en te trans-
cenderen. De antwoorden op de zingevingvragenlijst
worden gescoord op een vijfpuntsschaal lopende van
’helemaal op mij van toepassing’ tot ’helemaal niet op
mij van toepassing’ (Loonstra, Brouwers & Tomic,
2007).
De subschaal Zelfacceptatie telt zes items, bijvoor-
beeld: ’Ik doe veel dingen die ik eigenlijk liever niet doe’.
Een hoge schaalwaarde betekent een hoge mate van
zelfacceptatie.
De subschaal Zelfactualisatie (zes items) meet de
mate waarin de patiënt zichzelf als drijvende kracht
achter zijn handelen beschouwt. Een voorbeelditem is:
‘In een lastige situatie neem ik voldoende afstand om
de voors en tegens te kunnen afwegen’.
Zelftranscendentie (acht items) meet in hoeverre de
patiënt in staat is aan de grenzen van het eigen zelf te
ontstijgen. Een voorbeelditem is: ’Ik ervaar een kracht
die groter is dan ikzelf ben’. Een hoge schaalwaarde
duidt op een hoge mate van zelftranscendentie.
Analyse
Met t-toetsen werden de verschillen in gemiddelde
scores van de onderscheiden groepen geanalyseerd.
Verschillen in patiëntenkarakteristieken werden getest
met de χ2-toets. Voor elk van de vier dimensies van de
KvL-schaal (FACT G) is regressieanalyse toegepast. De
onafhankelijke variabelen zijn in zes opeenvolgende
stappen in de vergelijking opgenomen (Aiken & West,
1991). In de eerste stap van de analyse is het geslacht
van de patiënt ingevoerd, in de tweede stap leeftijd.
Vermoeidheid is ingevoerd in de derde stap. Zelf-
acceptatie, zelfactualisering en zelftranscendentie zijn
ingevoerd als vierde, vijfde en zesde stap.
Tabel 1. Demografische kenmerken van CLL-patiënten.
N % gemiddelde leeftijd SD mediane leeftijd
Leeftijd in jaren
c 40-49 12 8,7 61,5 9,0 60,0
c 50-59 48 34,8
c 60-69 50 36,2
c 70-79 27 19,6
c ≥ 80 1 0,7
Sekse
c man 67 48,5
c vrouw 71 51,5
Burgerlijke staat
c vrijgezel 6 4,3
c gehuwd 104 75,4
c gescheiden 10 7,2
c samenwonend 10 7,2
c partner overleden 8 5,8
Arbeidssituatie
c werk buitenshuis 50 36,5
c VUT/gepensioneerd 54 62,1
c arbeidsongeschikt door CLL 19 21,8
c arbeidsongeschikt andere oorzaak 5 5,7
c persoonlijke keuze 9 10,3
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Resultaten
Demografische informatie
In Tabel 1 wordt de relevante demografische informatie
van de CLL-patiënten weergegeven. Er was geen signifi-
cant verschil tussen het aantal mannen en vrouwen in
het onderzoek. Van de respondenten gaf ruim 80% aan
samen te leven met een partner. Arbeidsongeschikt
vanwege CLL was 21,8%.
Ziektekenmerken
De diagnose is gemiddeld zes jaar geleden gesteld.
Ruim 45% van de patiënten weet niet in welk stadium
de ziekte zich tijdens de diagnose bevond. In welk
stadium de ziekte zich tijdens het invullen van de
vragenlijst bevond, weet 53% niet, 16% geeft een laag
risico (Rai 0) aan, 23% een middelmatig risico (Rai 1 of
2) en 8% een hoog risico (Rai 3 of 4).
In Tabel 2 zijn enkele andere ziektekenmerken
opgenomen. Van de patiënten staat 62,3% onder
behandeling van een hematoloog en/of oncoloog. Ruim
72,5% van de patiënten gaat hiervoor naar een alge-
meen ziekenhuis. 14.5% heeft de mening van een
andere arts dan de behandelaar gevraagd (second
opinion).
Van de patiënten geeft 81,7% aan dat zij behandeld
zijn met chloorambucil (Leukeran) en 9,9% met Fluda-
rabine. 43.5% heeft last van hypogammaglobulinemie
(een tekort aan afweerstoffen).
Het afgelopen jaar is 61,9% met antibiotica behan-
deld tegen een infectie. 76,9% geeft een niet nader te
vermelden infectie aan. Bij 24,4% van de patiënten is
ook een andere vorm van kanker dan CLL geconsta-
teerd. Ruim de helft (55,8%) van de patiënten heeft zich
de afgelopen week ongewoon vermoeid gevoeld en
daarvan wijdt 90,8% dit aan CLL. Op de vraag of men in
staat is alle bezigheden in en om het huis normaal uit te
voeren, antwoordt 42,8% bevestigend, terwijl 47,8%
zich beperkt voelt.
Comorbiditeit
Het is van belang of er bij CLL-patiënten sprake is van
meer dan één chronische ziekte. Comorbiditeit heeft
belangrijke consequenties voor het dagelijks bestaan,
voor de KvL. In Tabel 3 staat hiervan een overzicht. Een
te hoog cholesterolgehalte, hoge bloeddruk, artrose en
hartklachten komen het vaakst voor. Hartklachten
komen bij patiënten ouder dan 65 jaar significant meer
voor dan bij patiënten die jonger zijn dan 65 jaar. Het-
zelfde geldt voor beroerte en voor maagzweren.
Kwaliteit van leven
In Tabel 4 staan de scores op de FACT-G-schaal van alle
CLL-patiënten en van mannen en vrouwen. Neder-
landse normgegevens ontbreken, de betrouwbaarheid
van de (sub)schalen is wel vermeld in Tabel 4. Ook
beschikken we over de scores van de algemene Ameri-
kaanse populatie (Brucker et al., 2005). Deze scores zijn
eveneens in Tabel 4 opgenomen. Op een aantal punten
kunnen we de scores uit ons onderzoek met die van de
Amerikaanse populatie vergelijken. In ons onderzoek is
geen verschil gevonden in lichamelijk en functioneel
welzijn tussen mannen en vrouwen. Inzake sociaal/
gezinswelzijn vinden vrouwelijke patiënten dat zij
minder steun ontvangen van hun directe omgeving dan
mannelijke patiënten [t(122) = 2.18, p < .05]. Vrouwen
zijn eveneens van mening dat zij meer negatieve emo-
ties ervaren dan mannen [t(128) = 3.41, p < .001].
Er zijn verschillen tussen de Amerikaanse populatie
en de Nederlandse CLL-patiënten met betrekking tot
lichamelijk, emotioneel en functioneel welzijn. De
scores van de Nederlandse CLL-patiënten zijn signifi-
cant hoger dan de Amerikaanse op lichamelijk [t(268) =
3.95, p < .001], en functioneel welzijn [t(259) = 12.00, p <
.001]. Nederlandse CLL-patiënten scoren significant
lager op emotioneel welzijn dan de Amerikaanse popu-
latie [t(246) = 26.13, p < .001].
Over verschillen in sociaal/gezinswelzijn kunnen we
niet rapporteren, omdat in ons onderzoek het aantal
items waar deze schaal uit bestond niet vergelijkbaar
was met het aantal items in de Amerikaanse studie.
Patiënten die jonger of ouder zijn dan 65 jaar verschillen
niet in KvL: op geen enkele (sub)schaal waren de ver-
schillen significant.
Vermoeidheid
66% van de CLL-patiënten meldt de week voor het
invullen van de vragenlijst ongewoon vermoeid te zijn
geweest. Zij veronderstellen dat die vermoeidheid toe te
schrijven is aan CLL (91%). Vermoeidheid is bij vrouwe-
lijke patiënten heviger dan bij mannelijke [t(134) = 2.03,
p < .05].
Patiënten die zich op het moment van de diagnose
[t(20) = 1.78, p < .05], en tijdens het laatste artsen-
bezoek [t(14) = 2.60, p < .05] in een hoog risico stadium
van de ziekte bevonden, scoren hoger op vermoeidheid.
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Tabel 2. Ziektekenmerken van CLL-patiënten.
N %
Laatste artsbezoek
c < 3 maanden 119 86,2
c 3-6 maanden 14 10,1
c 7-12 maanden 3 2,2
c > 12 maanden 2 1,4
Soort arts/specialist
c huisarts 3 2,2
c internist 49 35,5
c hematoloog en/of oncoloog 86 62,3
Arts werkzaam
c eigen praktijk/privé kliniek 3 2,2
c academisch ziekenhuis 32 23,2
c algemeen ziekenhuis 100 72,5
c anders 2 1,4
Second opinion 20 14,5
Last van typische ziektesymptomen
Koorts (> 38°C) 12 8,7
Ernstig nachtelijk transpireren 44 31,9
Ongewild gewichtsverlies 17 12,3
Ooit behandeld tegen CLL 71 51,4
Last van hypogammaglobulinemie (te weinig
antistoffen) 47 43,5
Andere vorm van kanker vastgesteld 33 24,4
Afgelopen jaar met antibiotica behandeld 83 61,9
Afgelopen jaar in ziekenhuis opgenomen 13 9,6
CLL bij familieleden vastgesteld 13 9,6
Leukemie/lymfklierkanker bij familie vastgesteld 28 20,6
Laatste bloedtest
c < 3 maanden 115 83,9
c 3-6 maanden 17 12,4
c 7-12 maanden 4 2,9
c > 12 maanden 1 0,7
Lymfeklieren opgezet 61 54,8
Vergrote milt 38 29,9
Mate van activiteiten afgelopen 2 weken
c alle bezigheden uitvoeren 59 42,8
c beperkt in zware lichamelijke activiteiten 66 47,8
c beperkt in bezigheden, > 50% uit bed 11 8,0
c hulp nodig bij verzorging, < 50% uit bed 1 0,7
c volledig belemmerd in bezigheden 0 0,0
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Tabel 3. Gezondheidsproblemen niet aan CLL gerelateerd (comorbiditeit).
totaal
N = 138
≤ 65 jaar
N = 85
> 65 jaar
N = 48
gezondheidsproblemen percentages
Cardiovasculaire aandoeningen
c hartaanval 5,1 4,7 6,3
c behandeld tegen hartklachten 13,1 9,5 20,8*
c bypass tegen vernauwing bloedvaten 3,6 3,5 4,2
c beroerte, bloedstolsel, hersenbloeding of TIA 5,1 1,2 12,5*
c hypertensie (hoge bloeddruk) 17,4 12,9 25,0
c cholesterol te hoog 14,1 14,6 14,6
c familielid/-leden met hartaanval 33,8 30,6 39,1
c DVT of longembolie 5,8 4,7 8,3
Overige aandoeningen
c chronische bronchitis en longemfyseem 11,8 9,4 17,4
c maagzweren 2,2 4,2 20,0*
c diabetes of verhoogde bloedsuikerspiegel 6,6 3,5 10,6
c nierproblemen (gehad) 8,0 8,2 8,3
c osteoarthritis (artrose) 15,3 11,9 22,9
c lupus, algemene auto-immuunziekte/spierreuma 3,0 3,6 20,0
c levercirrose/ernstige leveraandoening 0,0 0,0 0,0
c hiv/aids 0,0 0,0 0,0
c andere actieve vorm van kanker (geen huid) 7,2 4,7 12,5
c reumatische artritis 6,7 4,9 10,4
* p < .05
Tabel 4. KvL van CLL-patiënten: gemiddelden en standaarddeviaties van mannen en vrouwen, betrouwbaarheid (sub)schalen.
VS-populatie Dit onderzoek
N = 1075 Totaal (N = 138) Geslacht
Man (n = 67) Vrouw (N = 71)
M SD M SD M SD M SD α
FACT G 77.6 7.8 78.0 7.7 77.1 8.0 .75
Lichamelijk welzijn 22.7 5.4 23.9** 3.9 24.4 3.6 23.3 4.0 .82
Sociaal/Gezinswelzijn 17.2 3.0 17.8 2.8 16.7* 3.2 .81
Emotioneel welzijn 19.9 4.8 12.4** 2.9 11.6 2.9 13.3** 2.6 .70
Functioneel welzijn 18.5 6.8 23.2** 3.9 23.2 4.4 23.2 3.3 .84
* p < .05, ** p < .01
1 Brucker et al., 2005
Existentiële zingeving
Alleen op zelftranscendentie scoren vrouwen hoger dan
mannen [t(135) = 3.03, p < .01] en patiënten boven de 65
jaar hoger dan patiënten onder de 65 jaar [t(131) = 2.32,
p < .05]. Op zelfacceptatie en zelfactualisering zijn geen
sekse- of leeftijdsverschillen gevonden.
Relatie van vermoeidheid en zingeving met KvL
De resultaten van de vier regressieanalyses staan in
Tabel 5. Hoe meer vermoeidheid patiënten ervaren, hoe
slechter het gesteld is met hun lichamelijk welzijn(β =
-.73, p < .01). Vermoeidheid heeft ook een significante
relatie met emotioneel (β = .18, p < .05) en functioneel
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welzijn (β = -.31, p < .01). Des te vermoeider patiënten
zijn, des te meer ervaren zij spanning en emotionaliteit.
Hoe groter de vermoeidheid, hoe slechter patiënten
dagelijks functioneren. De verklaarde variantie bij
vermoeidheid is substantieel.
Voorts zijn significante verbanden gevonden tussen
zowel zelfacceptatie (β = -.38, p < .01) als zelfactualisering
(β = .31, p < .01) met sociaal en gezinswelzijn. Een hoge
score van patiënten op zelfactualisering betekent het in
hoge mate ervaren van sociale steun van de directe
omgeving. Naarmate patiënten geleerd hebben hun
beperkingen meer te accepteren, hebben ze minder
steun nodig van hun sociale omgeving. Een hoge score
op zelfactualisering betekent enerzijds minder span-
ning en emotionaliteit en anderzijds een beter dagelijks
functioneren. Zelftranscendentie is niet gerelateerd aan
KvL.
Tabel 5. Regressie van de voorspellende variabelen op lichamelijk, sociaal/gezins-, emotioneel en functioneel welzijn.
Lichamelijk welzijn Sociaal/gezinswelzijn Emotioneel welzijn Functioneel welzijn
Voorspellende
variabele
β ΔR_ β ΔR_ β ΔR_ β ΔR_
Sekse -.04 .02 -.12 .03 .20* .08** .16* .00
Leeftijd .01 .00 -.02 .00 .14 .04* .05 .00
Vermoeidheid -.73** .50** -.07 .05* .18* .08** -.31** .20**
Zelfacceptatie -.03 .00 -.38** .13** .16 .03 -.21* .05*
Zelfactualisering -.09 .00 .31** .15** -.33** .09** .44** .15**
Zelftranscendentie -.05 .00 .01 .00 .09 .01 -.17 .02
Multiple R .72 .60 .57 .64
R2 Total .52 .36 .32 .42
Overall regression
F-test
18.14** 9.64** 8.38** 12.50**
*p < .05, **p < .01
Discussie
Dit onderzoek is verricht met het doel gegevens te
verzamelen over de KvL van CLL-patiënten. Daartoe zijn
ook comorbiditeitsgegevens verzameld. Voorts is
nagegaan in hoeverre vermoeidheid en existentiële
zingeving van invloed zijn op de ervaren KvL.
Een opmerkelijk resultaat is dat ruim 45% van de
patiënten niet weet in welk stadium de ziekte zich
tijdens de diagnose bevond. In welk stadium de ziekte
zich een week voor het invullen van de vragenlijst
bevond, weet 53% niet. Kennelijk is er onvoldoende
kennis hierover bij de patiënt. Of dit aan de patiënt ligt
of aan de behandelend arts, zou in vervolgonderzoek
achterhaald kunnen worden.
Verder blijkt dat de meerderheid van de patiënten
niet heeft gevraagd om een second opinion. Veronder-
steld zou kunnen worden dat patiënten met een ingrij-
pende ziekte als CLL er zeker van willen zijn dat de
gestelde diagnose en het eventuele behandelplan de
juiste zijn. Een second opinion kan de patiënt meer
vertrouwen geven, hem of haar sterken in de gedachte
dat hij/zij er alles aan gedaan heeft te achterhalen of de
gestelde diagnose de juiste was. Waarom zo weinig
CLL-patiënten gebruik maken van deze mogelijkheid is
onduidelijk. Nader onderzoek is gewenst.
Gezien de hoge gemiddelde leeftijd van CLL-
patiënten (61,5 jaar) is het niet ongebruikelijk dat er bij
hen sprake is van één of meer ernstige bijkomende
ziektes (comorbiditeit). Een te hoog cholesterolgehalte,
hoge bloeddruk, artrose en hartklachten komen het
vaakst voor. Hartklachten komen bij patiënten ouder
dan 65 jaar significant vaker voor dan bij patiënten die
jonger zijn dan 65 jaar. Hetzelfde geldt voor beroerte en
voor maagzweren. Zeker wat de incidentie van beroerte
betreft, is dit in overeenstemming met de resultaten van
reeds verricht onderzoek (Hollander, 2003). Ook in een
gemiddelde populatie blijkt dat de prevalentie van
comorbiditeit sterk samenhangt met een toename in
leeftijd (Van Spronsen, Janssen-Heijnen, Lemmens,
Peters & Coebergh 2005).
Vrouwelijke patiënten vinden dat zij minder steun
ontvangen van hun directe omgeving dan mannelijke
patiënten. Eveneens ervaren vrouwen meer negatieve
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emoties dan mannen. Dit resultaat is in overeenstem-
ming met ander onderzoek (Luszczynska, Boehmer,
Knoll, Schulz & Schwarzer, 2007).
Op lichamelijk en functioneel welzijn zijn de scores
van de Nederlandse CLL-patiënten significant hoger
dan de scores van de Amerikaanse populatie waarover
in het onderzoek van Brucker, et al. (2005) wordt gerap-
porteerd. Op emotioneel welzijn scoren Nederlandse
patiënten lager dan de Amerikaanse populatie.
Veel patiënten vertonen verschijnselen van ver-
moeidheid (66%) die zij toeschrijven aan CLL. Uit
onderzoek blijkt dat vermoeidheid één van de meest
voorkomende klachten is van mensen met kanker
(Irvine, Vincent, Bubela, Thompson & Graydon, 1991;
Vogelzang et al., 1997).
Patiënten die zich zowel tijdens het moment van de
diagnose als tijdens het laatste artsenbezoek in een
hoog risicostadium (Rai 3 of 4) van de ziekte bevonden,
zijn vermoeider dan patiënten van wie de ziekte zich in
een lager risicostadium bevond. Dit verschijnsel is
verklaarbaar, immers als de ziekte zich in stadium 3 of 4
bevindt, kunnen vermoeidheidsklachten ontstaan door
bloedarmoede.
Kijken we naar zingeving, dan blijkt uit onze studie
dat er alleen een verschil is in zelftranscendentie.
Vrouwen scoren hoger op zelftranscendentie (spirituali-
teit, niet-materiële aspecten) dan mannen. Verschei-
dene studies rapporteren in grote lijnen gelijksoortige
resultaten (De Vaus & McAllister, 1987; Francis, 1997;
Maselko & Kubzansky, 2006; Simpson, Cloud, & Fuqua,
2008).
Uit onze studie blijkt dat patiënten ouder dan 65 jaar
hoger scoren op zelftranscendentie dan patiënten jonger
dan 65 jaar. Dit is in overeenstemming met onder ande-
ren Westerhof & Kuin (2003) die op basis van hun litera-
tuurstudie stellen dat zingeving in de laatste levensfase
van de menselijke levensloop dikwijls een belangrijke rol
speelt. Verder blijkt dat zelftranscendentie niet gerela-
teerd is aan KvL, dit in tegenstelling tot zelfacceptatie en
zelfactualisering. Ook dit gegeven zou nader onderzocht
kunnen worden. Omdat er geen studies zijn onder
CLL-patiënten waarin zelftranscendentie is onderzocht,
kunnen we de resultaten van onze studie slechts vergelij-
ken met onderzoek naar zelftranscendentie bij andere
populaties. Een samenhang van zelftranscendentie met
bijvoorbeeld burn-out is gevonden in Loonstra & Tomic
(2005), Loonstra, Brouwers & Tomic (2009) en Tomic,
Evers & Brouwers (2004).
We hebben een antwoord gegeven op de vraag in
hoeverre sekse, vermoeidheid, zelfacceptatie, zelfactua-
lisering en zelftranscendentie enerzijds, lichamelijk
welzijn, sociaal en gezinswelzijn, emotioneel en functio-
neel welzijn anderzijds, voorspellen. Vermoeidheid
speelt een overheersende rol bij lichamelijk welzijn.
Zelfacceptatie hangt samen met sociaal/gezins- en
functioneel welzijn. Zelfactualisering verklaart aanzien-
lijk het sociaal/gezins-, emotioneel- en functioneel
welzijn.
Dit onderzoek kent enkele beperkingen. De steek-
proef is beperkt van omvang. Bovendien zijn alleen
patiënten die donateur waren van de Stichting Contact-
groep Leukemie in het onderzoek betrokken. Dat is
ongeveer 5% van het totaal aantal CLL-patiënten in
Nederland. We weten niet of de onderzoeksgroep
representatief is voor alle CLL-patiënten in Nederland.
De bevindingen van deze studie mogen daarom niet
gegeneraliseerd worden naar alle CLL-patiënten in
Nederland, ook al is de mediane leeftijd van CLL-
patienten in onze studie 60,0 (range 40-84), nauwelijks
afwijkend van de recente studies van Xu et al. (2008) en
Shanafelt et al. (2009).
De resultaten van onze studie zijn gebaseerd op
zelfrapportage en daarom dienen ze met de nodige
voorzichtigheid te worden geïnterpreteerd. Nochtans
zijn er geen aanwijzingen dat de resultaten beïnvloed
zijn door tendentieuze vooringenomenheid van de
respondenten. De gevonden resultaten kunnen bijvoor-
beeld zeker gebruikt worden voor het genereren van
hypothesen voor verder onderzoek.
Vanwege de cross-sectionele opzet van dit onder-
zoek kunnen er geen oorzakelijke verbanden gelegd
worden tussen vermoeidheid en existentiële zingeving
enerzijds en KvL anderzijds. Hiervoor is op zijn minst
longitudinaal onderzoek nodig.
De studie kent ook enkele sterke punten. Voor zover
wij kunnen nagaan is dit de eerste studie in Nederland
met als onderwerp KvL bij CLL-patiënten. In het onder-
zoek is gebruik gemaakt van bestaande, gestandaar-
diseerde en gevalideerde instrumenten ter schatting
van de KvL, comorbiditeit, vermoeidheid en existentiële
zingeving.
Het is duidelijk geworden dat CLL samenhangt met
een verminderde KvL. Dit kan een eerste stap zijn op
weg naar het ontwerpen van effectieve interventies om
tegemoet te komen aan de behoeften van deze patiën-
ten.
Dankwoord
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Tevens zijn we dank verschuldigd aan het bestuur van
de Stichting Contactgroep Leukemie. De data zijn
verzameld door E. Korsten.
142
k
w
a
liteit
va
n
leven
en
zin
g
evin
g
bij
c
h
r
o
n
isc
h
e
lym
fatisc
h
e
leu
k
em
ie
psyc
h
o
lo
g
ie
&
g
ezo
n
d
h
eid
|20
0
9-37/3
Literatuur
Aiken, L.S. & West, S.G. (1991). Multiple regression: Testing and
interpreting interactions. Newbury Park, CA: Sage.
Babbie, E.R. (2006). The practice of social research. 11th Edition.
Belmont: Thomson/Wadsworth.
Brucker, P.S., Yost, K., Cashy, J., Webster, K., & Cella, D.F. (2005).
General population and cancer patient norms for the functional
assessment of cancer therapy-general (FACT-G). Evaluation &
the Health Professions, 28, 192-211.
Byrd, J.C., Rai, K., Peterson, B.L., Appelbaum, F.R., Morrison, V.A.,
Kolitz, J.E., Shepherd, L., Hines, J.D., Schiffer, C.A., & Larson,
R.A. (2005). Addition of rituximab to fludarabine may prolong
progression-free survival and overall survival in patients with
previously untreated chronic lymphocytic leukemia: An updated
retrospective comparative analysis of CALGB 9712 and CALGB
9011. Blood, 105, 49-53.
Caligaris-Cappio, F., & Hamblin, T.J. (1999). B cell chronic lympho-
cytic leukemia: a bird of a different feather. Journal of Clinical
Oncology, 17, 399-408.
Cella, D.F., Chang, C.H., Lai, J.S., & Webster, K. (2002). Advances in
quality of life measurements in oncology patients. Seminars in
Oncology, 29 (Suppl.8), 60-68.
Cella, D.F., Peterman, A., Passik, S., Jacobsen, P., & Breibart, W.
(1998). Progress toward guidelines for the management of
fatigue. Oncology, 12, 369-377.
Costet, N., Lapierre, V., Benhamou, E., & Le Galès, C. (2005). Relia-
bility and validity of the Functional Assessment of Cancer Ther-
apy General (FACT-G) in French cancer patients. Quality of life
Research, 14, 1427-1432.
De Vaus, D., & McAllister, I. (1987). Gender differences in religion: a
test of the structural location theory. American Sociological
Review, 52, 472-481.
Diehl, L.F., Karnell, L.H., Menck, H.R. (1999). The American College
of Surgeons Commission on Cancer and the American Cancer
Society. The National Cancer Data Base report on age, gender,
treatment and outcomes of patients with chronic lymphocytic
leukemia. Cancer, 86, 2684-2692.
Efficace, F., Kemmler, G., Vignetti, M., Mandelli, F., Molica, S., &
Holzner, B. (2008). Health-related quality of life assessment and
reported outcomes in leukaemia randomised controlled trials –
A systematic review to evaluate the added value in supporting
clinical decision making. European journal of cancer, 44, 1497-
1506.
Eichhorst, B.F., Busch, R., Obwandner, T., Kuhn-Hallek., Hersch-
bach, P., & Hallek, M. (2007). Health-related quality of life in
younger patients with chronic lymphocytic leukemia treated with
fludarabine plus cyclophosphamide of fludarabine alone for
First-line therapy: a study by the German CLL study Group.
Journal of Clinical Oncology, 25, 1722-1731.
Else, M., Smith, A.G., Cocks, K., Richards, S.M., Crofts, S., Wade, &
Catovsky, D. (2008). Patients’ experience of chronic lymphocytic
leukaemia: baseline health-related quality of life results from LRF
CLL4 trial. British journal of haematology, 143, 690-697.
European Journal of Cancer Care (2000). News. European Journal of
Cancer Care,9, 2–7.
Francis, L.J. (1997). The psychology of gender differences in religion:
a review of empirical research. Religion, 27, 81-96.
Frankl, V.E. (1962). Psychiatry and Man’s Quest for Meaning. Journal
of Religion and Health, 1, 93-103.
Gotay, C.C., Korn, E.L., McCabe, M.S., Moore, T.D., & Cheson, B.D.
(1992). Quality-of-life assessment in cancer treatment protocols:
research issues in protocol development. Journal of the National
Cancer Institute, 84, 575-579.
Hollander, M. (2003). The role of atherosclerosis, hormones and genes
in stroke. Rotterdam: Erasmus Universiteit Rotterdam, PhD
thesis.
Holzner, B., Kemmler, G., Kopp, M., Nguyen-Van Tam, D., Sperner-
Unterweger, B., Greil, R. (2004). Quality of life of patients with
chronic lymphocytic leukemia: results of longitudinal investiga-
tion over 1 yr. European Journal of Haematology, 72, 381-389.
Irvine, D.M., Vincent, L., Bubela, N., Thompson, L., & Graydon, J.E.
(1991). A critical appraisal of the research literature investigating
fatigue in the individual with cancer. Cancer Nursing, 14, 188-199.
Kimby, E., Brandt, L., Nygren, P., Glimelius, B. (2001). A systematic
overview of chemotherapy effects in B-cell chronic lymphocytic
leukemia. Acta Oncologica, 40, 224-230.
Kopp, M., Holzner, B., Meraner, V., Sperner-Unterweger, B., Kemm-
ler, G., Nguyen-Van Tam, D.P., Nachbauer, D. (2005). Quality of
life in adult hematopoietic cell transplant patients at least 5 yr
after treatment: a comparison with healthy controls. European
Journal of Haematology, 74, 304-308.
Leplège, A., Hunt, S. (1997). The problem of quality of life in medi-
cine. JAMA, 278, 47-50.
Linet, M.S., & Blattner, W.A. (1988). The epidemiology of chronic
lymphocytic leukemia. In A. Polliack, & D. Catovsky (Eds).
Chronic lymphocytic leukemia (pp 11-32). Chur: Harwood Acade-
mic Publishers.
Loonstra, B., & Tomic, W. (2005). Werkdruk, zingeving en burnout
bij predikanten in orthodox-gereformeerde kerken. Psyche &
Geloof, 16, 66-81.
Loonstra, B., Brouwers, A., & Tomic, W. (2007). Conceptualization,
construction and validation of the Existential Fulfilment Scale.
European Psychotherapy, 7, 5-18.
Loonstra, B., Brouwers, A., & Tomic, W. (2009). Feelings of existen-
tial fulfilment and burnout among secondary school teachers.
Teaching and Teacher Education. Doi: 10.1016/j.tate.2009.01.002
Luijn, J. C. F. van (2002). CFH-rapport 02-05. Amstelveen: College
voor zorgverzekeringen.
Luszczynska, A., Boehmer, S., Knoll, N., Schulz, U., & Schwarzer, R.
(2007). Emotional support for men and women with cancer: Do
patients receive what their partners provide? International
Journal of Behavioral Medicine, 14, 156-163.
143
k
w
a
liteit
va
n
leven
en
zin
g
evin
g
bij
c
h
r
o
n
isc
h
e
lym
fatisc
h
e
leu
k
em
ie
psyc
h
o
lo
g
ie
&
g
ezo
n
d
h
eid
|20
0
9-37/3
Maselko, J., & Kubzansky, L.D. (2006). Gender differences in reli-
gious practices, spiritual experiences and health: Results from
the US General Social Survey. Social Science & Medicine, 62,
2848-2860.
Mendoza, T., Wang, X. S., Cleeland, C.S., Morrissey, M., Johnson,
B.A., & Wendt, J.K. (1999). The rapid assessment of Fatigue
Severity in Cancer Patients: Use of the Brief Fatigue Inventory.
Cancer, 85, 1186-1196.
Molica, S. (2005). Quality of life in chronic lymphocytic leukemia: A
neglected issue. Leukemia & Lymphoma, 46, 1709–1714.
Molica, S. (2006). Sex differences in incidence and outcome of
chronic lymphocytic leukemia patients. Leukemia & Lymphoma,
47, 1477-1480.
Montserrat, E., Gomis, F., Vallespi, T., Rios, A., Romero, A., Soler, J.,
Alcala, A., Morey, M., Ferran, C., & Diaz-Mediavilla, J. (1991).
Presenting features and prognosis of chronic lymphocytic
leukemia in younger adults. Blood, 78, 1545-1551.
Penson, D.F., Feng, Z., Kuniyuki, A., McClerran, D., Albertsen, P.C.,
Deapen, D., Gilliland, F., Hoffman, R., Stephenson, R.A., Po-
tosky, A.L., & Stanford, J.L. (2003). General quality of life 2 years
following treatment for prostate cancer: what influences outco-
mes? Results from the prostate cancer outcomes study. Journal
of Clinical Oncology, 21, 1147-1154.
Richardson, A. (1995). Fatigue in cancer patients: a review of the
literature. European Journal of Cancer Care, 4, 20-32.
Shanafelt, T.D., Bowen, D.A., Venkat, C., Slager, S.L., Zent, C.S., Kay,
N.E., Reinalda, M., Tun, H., Sloan, J.A., & Call, T.G. (2009). The
physician-patient relationship and quality of live: Lessons from
chronic lymphocytic leukemia. Leukemia Research, 33, 263-270.
Simpson, D.B., Cloud, D.S., & Fuqua, D.R. (2008). Sex and gender
differences in religiousness and spirituality. Journal of Psychology
and Theology, 36, 42-52.
Spronsen, D. van, Janssen-Heijnen, M., Lemmens, V., Peters, W., &
Coebergh, J. (2005). Independent prognostic effect of co-
morbidity in lymphoma patients: Results of the population-
based Eindhoven Cancer Registry. European Journal of Cancer,
41,1051 – 1057.
Thomas, B.C., Pandey, M., Ramdas, K., Sebastian, P., & Nair, M.K.
(2004). FACT-G: Reliability and Validity of the Malayalam Trans-
lation. Quality of Life Research, 13, 263-269.
Tomic, W., Evers, W., & Brouwers, A. (2004). Existential fulfilment
and teacher burnout. European Psychotherapy, 5, 65-73.
Vogelzang, N.J., Breitbart, W., Cella, D., Curt, G.A., Groopman, J.E.,
Horning, S.J., Itri, L.M., Johnson, D.H., Scherr, S.L., Portenoy,
R.K. (1997). Patient, caregiver, and oncologist perceptions of
cancer-related fatigue: results of a tripart assessment survey. The
Fatigue Coalition. Seminars in Hematology, 34, 4-12.
Westerhof, G.J., & Kuin, Y. (2003). Zingeving en ouder worden. In J.
J. F. Schroots (red.) Handboek psychologie van de volwassen-
wording & veroudering (pp.301-316). Assen: Van Gorcum.
Xu, W., Li, J., Wu, Y., Yu, H., Shen, Q., Li, L., Fan, L., & Qiu, H. (2008).
Prognostic significance of ATM and TP53 deletions in Chinese
patients with chronic lymphocytic leukemia. Leukemia Research,
32, 1071-1077.
144
k
w
a
liteit
va
n
leven
en
zin
g
evin
g
bij
c
h
r
o
n
isc
h
e
lym
fatisc
h
e
leu
k
em
ie
psyc
h
o
lo
g
ie
&
g
ezo
n
d
h
eid
|20
0
9-37/3
